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RESUMO

Contextualizacdo do tema: A Doenca Renal Cronica (DRC) e o tratamento de hemodialise surgem como uma
ameaca a completude da familia, tornando-se motivo de transtorno e instabilidade familiar. Justificativa: Pouco
se estuda sobre o cotidiano familiar dos portadores de DRC. Portanto, torna-se relevante o estudo para
compreender as alterac8es no cotidiano familiar dos pacientes submetidos ao tratamento de hemodialise. Questao
norteadora: Como se configura o cotidiano familiar dos portadores de DRC em tratamento hemodialitico?
Objetivo: Compreender o cotidiano familiar dos portadores de DRC em tratamento hemodialitico. Método:
Estudo de campo, com abordagem qualitativa, realizado no setor de hemodialise de um hospital filantrépico de
uma cidade de Minas Gerais. A populagdo de estudo foi composta por 18 participantes e as informacdes foram
obtidas atraves de entrevistas audiogravadas, por meio de um roteiro semiestruturado. O trabalho foi aprovado
pelo Comité de Etica do Centro Universitario de Sete Lagoas, via Plataforma Brasil, com parecer de nimero
12695119.6.0000.8164. Resultados e discussdo: Para melhor entendimento das falas dos entrevistados, foram
elencadas trés categorias conforme analise de contetdo proposta por Bardin: i) o paciente frente ao tratamento
hemodialitico; ii) repercussfes do tratamento no cotidiano familiar; iii) impactos biopsicossociais ao paciente em
tratamento hemodialitico. Consideragdes finais: O cotidiano familiar dos portadores de DRC se caracteriza pelas
limitagbes impostas pelo tratamento, que traz modificagdes constantes voltadas para praticas alimentares, ingesta
hidrica, restri¢des de viagens, inatividade para o trabalho, e reducéo na renda da familia.

Descritores: Doenga renal cronica. Tratamento. Hemodialise. Relagfes Familiares.

ABSTRACT

Contextualization of the theme: Chronic Kidney Disease (CKD) and the hemodialysis treatment as a threat to
the completeness of the family, becoming a source of disorder and family instability. Justification: Little is studied
about the CKD patients’ family daily life. Therefore, the study aimed to understand the changes in the family’s
daily life with patients undergoing hemodialysis treatment. Guiding question: How is the daily life of CKD
patients in hemodialysis treated? Objective: To understand the CKD patients’ family routine while on
hemodialysis. Method: Field study, with qualitative approach, performed in the hemodialysis sector of a
philanthropic hospital in a city of Minas Gerais. The population studied consisted of 18 participants and was
extracted through audio-taped interviews, using a semi-structured script. The work was approved by the Ethics
Committee of the Centro Universitario de Sete Lagoas, through the Plataforma Brasil, with the registration number
12695119.6.0000.8164. Results and discussion: In order to understand the speeches of the interviewees, the data
were listed to 3 categories according to the analysis proposed by Bardin: i) the patient undergoing the hemodialysis
treatment; ii) repercussions the treatment on the family’s routine; iii) biopsychosocial impacts to the patient
undergoing hemodialysis treatment. Final considerations: The CKD patients’ family daily life is characterized
by the limitations imposed by the treatment, which brings constant modifications to food practices, water intake,
travel restrictions, work inactivity, and reduction of family income.

Descriptors: Chronic Kidney Disease. Therapy. Hemodialysis. Family Relations
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1 INTRODUCAO

O sistema urinario é composto por dois rins, dois ureteres, a bexiga e a uretra, que
contribuem para a preservagao da homeostase do corpo, por meio da eliminagdo de substancias
metabolicas. Desta forma, a urina é formada nos rins, passa pelos ureteres, chega a bexiga e é
apresentada ao meio externo através da uretra. Além da atividade reguladora da constituicao do
meio interno, os rins também sdo encarregados da formacdo de horménios, como a renina, que
contribui no controle da pressao sanguinea, e a eritropoietina, que ativa a geragao de eritrdcitos,
e em conjunto com outros 6rgdos, como a pele e o figado, participam da apuracao de vitamina
D3 (SILVA, 2017).

O rim é formado por cerca de 1 a 4 milhdes de néfrons, que trabalham de formas
alternadas, conforme as exigéncias do organismo. Cada néfron € constituido por um corpusculo
renal (glomérulo e a capsula de Bowman) e tubulos renais (tubulo contorcido proximal, al¢ca de
Henle, tubulo contorcido distal e ducto coletor). Os néfrons sdo encarregados por filtrar o
plasma sanguineo de elementos que ndo devem ficar no organismo, como a ureia e a creatinina,
que sdo consequentemente eliminadas na urina. O liquido consequente da filtragdo glomerular
passa, entdo, pelos tubulos contorcidos, quando sdo reabsorvidas as substancias necessarias ao
corpo (agua e ampla parte dos eletrélitos), retornando para o sangue (MARSICANO et al.,
2015).

O processo de filtracdo e excrecdo de metabdlitos € essencial para o bom
funcionamento corporal e, quando em desequilibrio, podem ocasionar patologias do sistema
urinario, em especial em pacientes com diabetes mellitus e hipertenséo arterial. O maior desafio
para a equipe de saude e pacientes € a descoberta da doenca na fase primaria, pois, infelizmente,
a doenca renal crénica (DCR) possui evolucdo lenta e progressiva, acometendo as multiplas
funcGes renais, que sO sdo percebidas quando o0s rins j& apontam danos graves
(DALLACOSTA; DALLACOSTA; MITRUS, 2017; STUMM et al., 2017).

Dentre as categorias de tratamento para a DRC, encontra-se a etapa pré-dialitica, que
consiste no uso de farmacos e controles nutricionais para minimizar os sintomas e desacelerar
0 agravamento da funcdo renal. A etapa de dialise se subdivide em: dialise peritoneal e
hemodialise (HD). Na dialise peritoneal, usa-se o peritbnio como filtro para remover o0 excesso
de liquido e as impurezas do sangue, enquanto na HD usa-se uma maquina que substitui a
funcdo renal. Por fim, existe a possibilidade do transplante renal, que é a substituicdo do rim

doente por outro 6rgédo saudavel (LOPES et al., 2017).
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A HD é um procedimento que exerce a atividade renal, com remog&o das toxinas e do
acumulo de liquidos, substituindo os rins do paciente, quando n&o estdo mais operantes. E um
tratamento que exige cuidados integrais, deve ser realizado em ambiente hospitalar e requer
altos custos dos servicos de saude. Além disso, a rotina de HD causa impactos fisicos e
psicossociais para o paciente e seus familiares (LIMA et al., 2017). As sessdes de HD ocorrem
durante um periodo de trés a quatro horas por dia, geralmente trés vezes na semana, causando
desgaste e dificuldade de adesdo do paciente ao tratamento, em virtude do tempo necessario
para realizacdo da HD (RIEGEL; SERTORIO; SIQUEIRA, 2018).

O individuo com DRC em terapia de HD encara diversas alteragdes em seu cotidiano.
Em alguns casos, posterga e ignora a doenca até sua situacdo clinica se tornar muito grave.
Além das consequéncias clinicas, os pacientes com DRC podem ser acometidos por disturbios
psicolégicos. Além disso, muitas vezes, em virtude do tempo da HD, o paciente tem de
abandonar o emprego e reduzir suas atividades sociais (RIBEIRO et al., 2016).

As pesquisas sobre essa tematica geralmente apontam para as consequéncias e
prevaléncia da HD, mas, pouco se estuda sobre o cotidiano familiar dos portadores
(CAVALCANTE et al., 2015; COSTA et al., 2016; MARINHO et al., 2017; MOURA et al.,
2015). Portanto, torna-se relevante o estudo, para compreender as alteracbes no cotidiano
familiar dos pacientes submetidos ao tratamento de HD, a fim de fomentar melhorias na
qualidade do acompanhamento de saude pela equipe multidisciplinar. No que se refere ao
aprimoramento académico e profissional, torna-se uma ferramenta para uma atencdo voltada
ndo somente ao tratamento da doenca, mas ao familiar e ao doente como um todo.

Desta maneira, emergiu a seguinte questdo: Como se configura o cotidiano familiar
dos portadores de DRC em tratamento hemodialitico? Adotou-se como pressuposto que a HD
causa modificacdes sociais, fisicas, econémicas e emocionais, influenciando no cotidiano dos
pacientes e de seus familiares. Assim, o objetivo do estudo foi compreender o cotidiano familiar
dos portadores de DRC em tratamento hemodialitico.

Para elaboracdo do estudo, foi aplicado o método de pesquisa descritiva, com
abordagem qualitativa, elaborada por meio de estudo de campo no setor de HD de um hospital
filantropico, de uma cidade de Minas Gerais. Para coleta, foram realizadas entrevistas,
audiogravadas, a 18 participantes, sendo 12 pacientes e 6 familiares. O nimero de participantes
foi determinado pela saturacéo de informacdes e os dados foram organizados conforme analise
de Bardin (2016).



2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 A DOENCA RENAL CRONICA

A DCR é uma doenca silenciosa, lenta e progressiva que causa danos gradativos e
irreversiveis, acometendo as multiplas fungdes renais que culminam no descontrole metabdlico
e hidroeletrolitico operacional dos rins, provocando acimulo de substéncias toxicas no sistema
sanguineo. Por consequéncia, o sistema renal se torna incapaz de realizar suas atividades
homostaticas essenciais (SILVA et al., 2017; STUMM et al., 2017).

Essa patologia esta associada a reducdo da taxa de filtracdo glomerular (TFG), e esta
relacionada a perda das atividades reguladoras, enddcrinas e excretoras dos rins. As
modalidades de tratamento da insuficiéncia renal crénica sdo: medicamentosa, dialise
peritoneal, hemodialise e transplante renal (FELISBERTO et al., 2015). O tratamento de
escolha € significativo para restabelecer a qualidade de vida assim como ird4 determinar o
cotidiano familiar destes individuos (GONCALVES et al., 2015).

No mundo, as patologias renais sdo causadoras de cerca de 850 milhdes de 6bitos por
ano, e a ocorréncia da DRC atinge 8% da populacdo. No Brasil, o predominio de pacientes com
DCR cresceu 150% entre os anos de 1994 e 2004 (SIVIERO; MACHADO; CHERCHIGLIA,
2014; TEIXEIRA et al., 2015). Em 2016, no pais, 0 nimero de ocorréncia de usuarios em
terapia dialitica foi de 596 por milhdo da populacdo (pmp), sendo que 79 pmp sofriam por
nefropatia diabética e o indice de letalidade chegou a 18,2%. No més de julho de 2016 foram
identificados 122.825 usuarios em Terapia Renal Substitutiva (TRS), sendo que 92% se
encontravam em HD e 8% em didlise peritoneal, enquanto, 29.268 (24%) permaneciam
aguardando para transplante renal (SESSO et al., 2017). Percebe-se, portanto, que a DRC € uma

complicacgdo universal de saude publica.

2.2 0 TRATAMENTO HEMODIALITICO

Realizada em centros de didlise complementares ou em hospitais, habitualmente a HD

é realizada trés vezes semanais, por um periodo aproximado de trés a quatro horas por sesséo,
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no qual é feito um circuito do sangue fora do corpo. Esta terapia representa a atividade do rim
por meio da filtracdo ndo natural, em que s&o removidos do sangue elementos que em grandes
quantidades proporcionam danos ao organismo, como a ureia, potassio, sodio e agua
(FIGUEIREDO, 2015). Por meio de uma fistula arteriovenosa, o sangue do paciente é
conduzido ao equipamento de diélise (filtro capilar extracorpéreo) no qual o sangue é peneirado
por uma pelicula semipermeével que transfere, por difusdo, as toxinas e &gua em excesso. Apos
a filtracdo, o sangue retorna ao corpo do paciente pela propria fistula (SANTOS et al., 2018).

Com o desenvolvimento e aperfeicoamento técnico dos equipamentos de saude, hoje
ja estdo disponiveis dialisadores mais eficazes, que oferecem mais seguranga ao paciente. Além
disso, também houve avangos nos procedimentos cirurgicos de implantacdo de acesso vascular
continuo, tornaram a HD cada vez mais eficaz no tratamento de pacientes com DRC. Apesar
de toda seguranca ofertada pelo tratamento de HD e a possibilidade de prolongamento da vida
dos pacientes com a espera de um transplante renal, existem fatores das DRC que causam
relevante morbimortalidade (LOIOLA NETO et al., 2017).

A TRS tem ampliado as expectativas de vida dos individuos, porém traz efeitos
nocivos, por se tratar de uma terapia que tem como consequéncia prejuizos aos sistemas
cardiorrespiratorio e musculoesquelético. O paciente que faz HD manifesta comprometimento
em varias areas ligadas a saude fisica e psiquica, conforto, convivéncia social e autonomia, 0

que gera restricdes na execucado de seus afazeres diarios (GOMES et al., 2018).

2.3 0S IMPACTOS CAUSADOS PELA HEMODIALISE AO PORTADOR DE DRC E SEU
FAMILIAR

Ao se descobrir com uma doenca crénica, o doente receia que suas ocupacdes diarias
se tornem prejudicadas e que as fragilidades fisicas tragam modificacfes que o0s deixem
dependentes financeiramente e submissos aos cuidados de um familiar que o acompanhe na
realizacdo da terapia. Esse sentimento de submissao esta relacionado a dificuldade de dominio
do corpo e da vida, por se encontrar dependente de um equipamento, de familiares e de
profissionais de saude. O paciente deve ter ciéncias que em varios momentos € preciso delegar
afazeres e aceitar perder o comando da situagdo (CASTRO et al., 2018).

A DRC e o tratamento de HD surgem como uma ampla ameaca a completude da

familia, tornando-se motivo de transtorno, intervindo na estabilidade familiar. Deste modo,
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encarar o tratamento e a doenga ndo é simples para o doente, to pouco para seus familiares. E
um contratempo que modifica a rotina do paciente e de toda familia. Entretanto, o processo
demanda firmeza nas decisdes e a escolha de boas estratégias por parte dos familiares, a fim de
prestar um cuidado apropriado ao doente, seja com ajuda emocional, financeira ou mesmo no
acompanhamento até as sessdes de HD (BARRETO; MARCON, 2012).

Os problemas fisicos da patologia e as modifica¢fes da imagem corporal resultantes
da terapia trazem esgotamento tanto para o doente como para os familiares. O sedentarismo por
parte do doente também motiva sentimentos de invalidez e menosprezo. A terapia de HD gera
um cotidiano repetitivo e com limitagdes de tarefas, e consequentemente causa a incapacidade
operacional do paciente, influenciando negativamente na sua qualidade de vida (CAVEIAO et
al., 2017).

3 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de campo, primario, descritivo e com abordagem qualitativa,
realizado nos meses de marco e abril de 2019. O estudo de campo busca a investigacdo de um
fato especifico, realizada através da investigacao real das atividades de uma classe pesquisada,
além de entrevistas para compreender as respostas e percepcdes que acontecem naquele fato. A
pesquisa descritiva tem como objetivo verificar, investigar, compilar e expor os fatos
observados sem passar por nenhuma distor¢ao do pesquisador (GIL, 2010).

O cenério de estudo foi o setor de hemodialise de um hospital filantrépico que presta
servicos na alta e média complexidade ambulatorial e hospitalar, localizado em uma cidade de
Minas Gerais. Além da populacdo do municipio, este hospital é referéncia para 35 cidades
proximas. A assisténcia ofertada de HD é conceituada como de referéncia, por ser a Unica da
regido a oferecer este servigo aos portadores de DRC.

O hospital dispde de atendimento a pacientes maiores de 18 anos, nos turnos: matutino,
das 7 as 11 horas; vespertino, das 12 as 16 horas; e noturno, das 17 as 21 horas. Cada sessé@o
tem aproximadamente trés a quatro horas de duracéo, e sdo realizadas em dias alternados ou
conforme necessidade dos pacientes. Em cada turno sdo oferecidos 33 poltronas para realizagéo
do tratamento. Para os pacientes portadores de algum tipo de hepatite, é disponibilizada uma
sala exclusiva, chamada de sala amarela, para préatica da dialise compondo-se de trés assentos

reservados por horarios das sessoes.
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A populacéo de estudo foi composta por portadores de DRC e familiares, tendo como
amostra total de 18 participantes, sendo 12 pacientes e 6 familiares. Os entrevistados foram
escolhidos de forma aleatdria e conforme a disponibilidade, ndo sendo realizada pré-selecéo da
amostra pesquisada. O numero de participantes do estudo foi determinado pela saturacédo de
dados (FONTANELLA et al., 2011).

Os parametros de insercdo para a pesquisa foram: ser portador de DRC em tratamento
hemodialitico ha mais de seis meses, pois esses pacientes ja apresentam uma adaptacéo e rotina
para as sessdes de HD. J& o familiar entrevistado deveria ser participante do cotidiano do
paciente, ou seja, que tivesse a rotina de acompanhé-lo na realizagdo semanal do tratamento e
que também o auxiliasse nos seus afazeres diarios. Foram excluidos deste estudo portadores de
transtorno mental e aqueles que apresentassem dificuldade na comunicacdo, ou seja,
impossibilitados de responder as perguntas do entrevistador.

A obtencdo das informagfes ocorreu através de entrevistas audiogravadas, pautadas
em um roteiro semiestruturado, com questdes compondo 0s objetivos deste estudo, com
abertura para o entrevistado falar sobre o tratamento de HD, os impactos que o tratamento
trouxe para sua vida e também sobre o cotidiano familiar ap6s o inicio do tratamento. As
entrevistas foram realizadas em uma sala disponibilizada no setor de hemodialise do hospital.

Para verificacdo dos dados, aplicou-se 0 método anélise de contelido de Laurence
Bardin (2016), seguindo as seguintes etapas: 1) pré-analise; 2) exploracdo do material; 3)
interpretacdo. A pré-analise € a etapa em que se estrutura o instrumento a ser investigado com
0 proposito de deixa-lo praticavel, organizando as ideias primarias. A fase de exploracdo do
material consiste na determinacdo das classes de analise, enquanto a Ultima etapa € reservada
para reflexdo, avaliagéo e abordagem das conclus6es (BARDIN, 2016).

Salienta-se que este trabalho obedeceu aos parametros éticos da pesquisa envolvendo
seres humanos, propostas pelo Conselho Nacional de Salde por meio das resolucdes n°
466/2012, n°510/2016 e n°580/2018 (BRASIL, 2012; 2016; 2018). O projeto foi apresentado
ao comité de ética do hospital, sendo posteriormente cedida a carta de anuéncia, com liberacao
para coleta de dados. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do Centro Universitario de
Sete Lagoas, via Plataforma Brasil, como o parecer de nimero 12695119.6.0000.8164.

Todos os integrantes do estudo consentiram em participar da pesquisa assinando o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias de igual teor, apds serem
explicados os objetivos da pesquisa. Os participantes tiveram suas identidades preservadas e
seus nomes foram substituidos por codigos alfanuméricos, para os pacientes P1, P2, e para 0s

familiares F1, F2, e assim sucessivamente. Os documentos utilizados nesta pesquisa foram
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guardados com os pesquisadores em arquivos especificos para esse fim, e serdo mantidos assim,
por um periodo minimo de cinco anos apds a publicacdo do artigo, sendo posteriormente

descartados.

4 RESULTADOS E DISCUSSOES

Em relacdo aos pacientes entrevistados, possuiam idade entre 42 e 70 anos, eram
predominantemente homens, casados e setelagoanos, com tempo de tratamento de HD de oito
meses a sete anos. No que se refere aos familiares dos pacientes, a idade variou entre 35 e 60
anos, com parentesco de primeiro grau, presenca de homens e mulheres na mesma proporcao.

Para melhor entendimento das falas dos entrevistados, trés categorias de analise de
conteudo foram elencadas, conforme proposto pela metodologia de Bardin (2016): i) o paciente
frente ao tratamento hemodialitico; ii) repercussdes do tratamento no cotidiano familiar; iii)

impactos biopsicossociais ao paciente em tratamento hemodialitico.

4.1 O PACIENTE FRENTE AO TRATAMENTO HEMODIALITICO

Hé& poucas décadas, receber o diagnostico de DRC era considerado um atestado de
morte, pois, o tratamento para esse quadro era inexistente. Atualmente, com as duas
modalidades de dialise (HD e dialise peritoneal), é possivel intervir no curso da doenca,
prolongando o tempo de sobrevida do paciente (ALVARENGA et al., 2017). Mesmo com a
possibilidade de tratamento, receber o diagndstico e passar pela dialise é algo que impacta na
vida do paciente portador de DRC, devido ao tempo desprendido para locomocéo e realizagéo
do procedimento, além da obrigatoriedade e dependéncia ao tratamento (SILVA et al., 2018).

Diferentes significados podem ser dados pelo paciente ao recurso terapéutico, como
ser considerado benéfico por aumentar o tempo e a qualidade de vida, ou ainda algo negativo
pelas limitacGes que sdo ocasionadas. A questdo de se submeter a um tratamento severo para
sua sobrevivéncia é algo que modifica a rotina do paciente, o que pode ser comprovado nas

seguintes falas:
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[...] Ué filha, a hemodialise me destruiu, porque hoje, a gente € uma pessoa dependente
tanto aqui do hospital. Vocé tem que ficar quatro horas, e comeca a planejar sua vinda
para aqui desde sete, oito horas da manha preparando pra vocé vir até aqui. (P1)

Ah! Trouxe qualidade de vida melhor né? Porque eu cheguei aqui bem, bem decadente
e agora ja recuperei bastante. J4 posso fazer minhas atividades sozinho, né? Posso
sair, dirigir, ter uma vida normal gracas a Deus. (P9)

As complicacdes mais comuns que podem ocorrer durante as sessfes de HD sdo
hipotensdo (20%-30% das dialises), queixas de céibras (5%-20%), aparecimento de nauseas e
vomitos (5%-15%), dor torécica (2%-5%), cefaleia (5%), prurido (5%), dor lombar (2%-5%),
febre e calafrios (<1%). Também sdo descritas na literatura complicagdes mais severas.
Entretanto, estas se apresentam com menor frequéncia, sdo elas: a sindrome do desequilibrio,
inimeras reacOes de hipersensibilidade, arritmia cardiaca, hemorragias intracranianas,
convulsdes e embolia gasosa. Todos esses fatores refletem negativamente no bem-estar do
doente e faz com que o tratamento seja ainda mais angustiante (COITINHO et al., 2015).

Os problemas decorrentes da hemodialise e seu impacto na percep¢do dos pacientes
sobre o tratamento é demonstrado no estudo de Rocha e Barata (2019), no qual os pacientes
que possuiam melhor qualidade de vida eram 0s que apresentavam complicacbes minimas
durante a sessdo. O inverso também ocorre, 0s relatos negativos referentes ao processo e a
vontade de desistir ou até mesmo morrer sdo de pacientes que sofrem frequentemente efeitos
adversos durante as sessdes. A menor ocorréncia de complicacGes esta diretamente relacionada
a adesdo ao tratamento correto, com adequada alimentacédo, hidratacdo, atividade e repouso,
prescritos individualmente a cada paciente (ALVARENGA et al., 2017).

Eu passo muito mal, tem dia que minha pressdo abaixa muito, minhas vistas
escurecem. E muito agressivo o tratamento, mas a gente tem que fazer né? Sendo a
gente ndo sobrevive [...]. (P3)

Ibiapina et al. (2016) afirmam que, mesmo com intercorréncias, 0 tratamento
hemodialitico € considerado uma dadiva para os pacientes, pois a possibilidade real de ter que
enfrentar sua finitude € algo que o ser humano evita, e sempre busca meios para adiar o maximo
possivel. Dos doze pacientes entrevistados no estudo, todos temiam a morte e viam no
tratamento uma forma de conseguir mais tempo com seus entes queridos. Assim, essa
terapéutica € vista pelos pacientes como uma possibilidade de melhoria e de bem-estar,
realizando a manutencio de um sistema vital para o ser humano (TINOCO et al., 2017).
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O tratamento é seguinte: o tratamento é o que nos da vida, é o tratamento, porque sem
o tratamento, com certeza a gente j& teria morrido, né? Entdo a hemodidlise pra nos
significa muito, e sem a hemodialise nés ndo temos como sobreviver. (P10)

O tratamento é muito bom, eu estava muito sem vida quando entrei aqui, e sai viva

[.]. (P12)

Percebe-se que sentimentos positivos e negativos podem ocorrer em se tratando do
processo hemodialitico, pois mesmo garantindo mais tempo de vida, o paciente torna-se
dependente das maquinas de didlise, além de ter sua rotina alterada, tendo o tratamento como
foco central de vida. A terapéutica esta atrelada a simbologia do “o viver e o morrer”. O
tratamento ocasiona insegurancas, angustias, desanimo, depressdo, medo das limitacdes e
sensacdo de ser prisioneiro de um equipamento, o que resulta em modificacbes no modo de
viver e impacta na qualidade de vida, ocasionando alteragdes biopsicossociais na vida do
paciente portador de DRC (SANTOS et al., 2017; SILVA et al., 2017).

4.2 REPERCUSSOES DO TRATAMENTO NO COTIDIANO FAMILIAR

Dentre os fatores que compde o convivio familiar, a aceitacdo e enfrentamento de
doencas sdo um dos motivos que mais comprometem a estrutura e as relagdes desse meio, sendo
marcada por comportamentos, atos e sentimentos de negacao, aceitacdo ou até mesmo culpa. O
acareamento familiar em relacdo a doenca depende principalmente de como ela impacta em
cada um de seus membros, e quais tarefas e papéis precisardo ser modificadas. O que se nota é
que o mesmo cuidador do portador de DRC, também é o encarregado por cuidar de outros
familiares, seja no cuidado com a alimentagdo, realizacdo das atividades domésticas ou
educacédo, o que gera uma sobrecarga para o familiar cuidador (PUJOL; PUJOL; PORTO,
2018).

Costa e Coutinho (2016) afirmam que a presenca de uma doenca cronica como a DRC,
com tratamento hemodialitico, exige da familia uma serie de adaptagdes, tais como: o cuidado
com a alimentagdo, a reducdo do sodio e potassio, adaptacdo aos horérios do tratamento,
acréscimo de tarefas e maiores responsabilidades para cada um, para que todos se adequem as
novas necessidades do paciente. Isso demonstra que as restricdes referentes ao tratamento nao

afetam apenas o doente, mas todas as pessoas que compdem seu nucleo familiar.
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Concomitantemente a essas alteracBes, sentimentos negativos podem surgir o que pode
ocasionar atitudes de desagrado decorrentes desse novo cotidiano.

[...] eu tive que voltar a dirigir, dirigia pouco, né? E agora eu tenho que ficar dirigindo
até ele poder ter a autonomia de dirigir [...]. (F3)

[...] assim, foi dificil a convivéncia depois que ele passou a fazer a hemodialise,
porque o acompanhante tem que acompanhar ele [...] piorou pra todos os lados, né?
Porque ele é separado da minha mée, minha mie que acompanhava ele nisso, né?
Minha mée passou a ndo ter mais paciéncia de acompanhar ele, de cuidar dele [...].
(F4)

[...] minha vida mudou totalmente, porque eu fico por conta dele, terca e quinta s6 por
conta dele, né? Realmente foi uma mudanca total na minha vida, foi facil ndo [...].
(F5)

Familiares reagem de uma forma diferente diante da DRC, por se tratar de uma doenca
limitante e com tratamento complexo, que exige visitas constantes aos centros de HD. Além
disso, cada ser humano é diferente, possuindo valores, crengas, principios proprios e vivéncias
distintas. Por estar diariamente vivenciando uma situacao estressante, a familia tende a reter
sentimentos negativos e transmitir ao doente somente 0s aspectos e sentimentos positivos, que
venham a incentivar seu familiar na continuidade do tratamento, contendo suas emocdes para
que ele ndo se sinta um estorvo, o que pode ocasionar em longo prazo quadros de ansiedade e
depressdo (MENDONCA et al., 2015; LIRA et al., 2018).

Siqueira e Stumm (2015) realizaram um estudo com familiares que acompanham 0s
doentes durante as sessdes de HD e destacaram a repercussao do fator econémico na vida das
familias de pacientes com DRC. Foram relatados gastos com alimentacdo especial,
deslocamentos, em alguns casos, o afastamento do familiar cuidador da sua rotina de trabalho
e a necessidade de contratacdo de um profissional. Achados parecidos também foram

evidenciados nesse estudo, como demostrado a seguir:

[...] é dificil. E narenda, querendo ou ndo, na renda financeira também aperta, porque
€ uma coisa que vocé tem que fazer investimento. Porque nao é tudo que pode e hoje
em dia, uma alimentagdo boa néo é tdo barata assim, né? [...]. (F2)

[...] eu sou autbnomo e muitas vezes eu tenho de deixar de fazer meu servigo pra
ajudar ele aqui, pra poder acompanhar ele na hemodidlise, entdo, isso acaba
atrapalhando um pouco minha vida pessoal. (F4)

Os familiares do estudo relatam as dificuldades inerentes ao tratamento hemodialitico,
portanto, é importante que se busque uma rede de apoio para que se minimizem essas

adversidades. Ibiapina et al. (2016) destacam a importancia de um tratamento psicolégico com
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toda a familia do paciente, para que se busque estratégias para reduzir o abalo familiar como a
criacdo de grupos de apoio para os familiares realizados enquanto o familiar esta realizando o
tratamento de HD. Ainda sdo deficientes as estratégias voltadas para os membros da familia,
mas é importante destacar que a promogao e protecao a saude devem ser realizada em todos 0s
contextos, e que essa € a responsabilidade de toda a equipe multidisciplinar dos centros de

hemodialise.

4.3 IMPACTOS BIOPSICOSSOCIAIS AO PACIENTE EM TRATAMENTO
HEMODIALITICO

A DRC e a primordialidade do tratamento de HD ocasiona mudangas sociais, fisicas e
psicoldgicas na vida dos pacientes. Inicia-se pela necessidade da mudanca na alimentacao,
como evitar o sodio, excesso de liquidos e gorduras, o que acaba exigindo dos pacientes um
controle rigoroso que antes ndo era realizado, tal como modificacGes hidricas e alimentares que
sd0 necessarias para que os pacientes melhorem sua qualidade de vida (HORTA; LOPES,
2017).

[...] principalmente alimentacéo, acho que € um pouco restrita pra mim, né? Porque
ndo pode comer muita coisa e tal [...]. (P5)

[...] assim é uma luta diaria, né? Porque a gente sabe que tem que ter todo cuidado
com a dieta dele [...].(F4)

As modifica¢bes ndo se restringem apenas ao plano alimentar e hidrico, mas englobam
mudancas nos habitos de vida em geral, relacionadas a atividade fisica, ao trabalho e ao lazer.
Além disso, o paciente se torna dependente de toda estrutura do recurso terapéutico, dos
profissionais de saude e dos familiares, que necessitam constantemente realizar o
acompanhamento aos centros de HD, interferindo na rotina familiar. Outras alteracOes
decorrentes do tratamento é a restricdo de um dos bracos, devido a fistula arteriovenosa, ou do
desconforto gerado pela colocagéo do cateter central no pescogo, ocasionando inseguranga nos
cuidados simples como higiene pessoal, além dos disturbios de autoimagem (MENDONCA et
al., 2015).

Um fator que segundo Santos et al. (2017) ¢é frequentemente associado & reducdo na

gualidade de vida, de acordo com o0s pacientes hemodialiticos, é o afastamento de suas
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atividades trabalhistas ou a necessidade de aposentadoria precoce devido & doenca e ao
tratamento. O trabalho € visto como um objetivo, e o fato de serem produtivos d&do sentido as
suas vidas, portanto, ao perder de forma brusca essa parte importante de seu componente social,

se sentem incapacitados, o que ocasiona ainda reducdo em suas relagdes.

[...] tento seguir o maximo normal possivel, eu estou afastada do trabalho, mas eu faco
minhas coisas em casa [...]. (P2)

[...] também o trabalho, antes eu trabalhava em empresas, né? Depois eu sai, fui
obrigado a trabalhar pra mim mesmo, porque empresa nenhuma aceita quem esta
fazendo hemodialise, né [...]. (P10)

Atividades de lazer sdo geralmente realizadas em grupos e servem para proporcionar
aos individuos a sensacdo de prazer, podendo ser realizado de forma diferente, dependendo do
contexto social e cultural em que se esta inserido. E reconhecido pela literatura que atividades
sociais de lazer geram sensacdo de prazer, liberam horménios que geram felicidade e fortalecem
as relacdes sociais (COSTA; COUTINHO, 2016). Nessa perspectiva, a doenga e o tratamento
da DRC podem ser vistos como uma limitacdo que repercute na vida social, no qual, simples
atividades de lazer ou viagens mais longas ndo podem ser efetuadas pela obrigacdo do paciente

em realizar a HD.

[...] impacta na vida da gente, porque a gente est4 acostumada a ter a vida da gente dia
a dia, e hoje ndo, hoje eu tenho que vir aqui trés vezes por semana, entdo assim, por
exemplo, de viajar, igual a mim me aposentei ja vai fazer trés anos e estou nessa luta
ai [...]. (P5)

[...] e também hoje, para mim, viajar é dificil, porque as vezes o lugar que a gente quer
ir ndo tem a hemodialise, entdo quando viaja tem que voltar na segunda, né [...] (P10)

Diante do exposto, nota-se as varias alteracdes que o tratamento hemodialitico
ocasiona na vida dos pacientes inseridos nessa terapéutica, pois, aspectos importantes sdo
interrompidos para que novos sejam inseridos. O enfraquecimento das relagGes trabalhistas,
relacfes sociais e lazer modicam a vida do paciente tanto quanto as alteragdes hidricas e
alimentares. Toda a terapéutica do processo de HD deve ser pensada ndo apenas para melhoria
da saude fisica do paciente, mas aspectos psicologicos e sociais devem ser repensados e
adequados para que esses pacientes tenham uma melhor qualidade de vida (ROCHA,;
BARATA; BRAZ, 2019).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Através dos resultados obtidos nesta pesquisa, foi possivel compreender que o
cotidiano familiar dos pacientes portadores de DRC em HD é completamente modificado. A
familia e o paciente passam a enfrentar mudancas na pratica alimentar e controles hidricos,
dificuldades para realizar viagens, por causa da interrupcdo das sessdes, perda do emprego e
das ocupacGes da vivéncia diéria e redugdo na renda familiar. Sendo assim, o cotidiano se
caracteriza numa constante adaptagédo por parte dos familiares e doentes, devido aos cuidados
gue sao necessarios no lar, aos cuidados com a alimentacéo e ingesta hidrica, a necessidade de
companhia nas sessdes de HD e a necessidade de realizacdo de atividades que seriam de encargo
do doente, causando modifica¢Bes sociais, fisicas, econdmicas e emocionais no paciente e na
familia, confirmando o pressuposto levantado neste trabalho.

E preciso um olhar diferenciado da equipe multidisciplinar dos centros de HD, para o
ambiente familiar do doente, propondo redes de apoio capazes de assisti-los de forma integral,
pois ambos precisam de bem estar fisico e psiquico, uma vez que a jornada é fatigante, e precisa
ser acompanhada, com o objetivo de oferecer uma melhor qualidade de vida para todos. Sugere-
se, ainda, a implementacdo de estratégias que visem a permanéncia do portador de DRC em
atividades remuneradas, adequadas as exigéncias do tratamento, diminuindo assim 0s
sentimentos de incapacidade desses sujeitos. Quanto aos familiares, recomendam-se
atendimentos individuais e grupais, no tempo em que estes aguardam seu familiar realizar a
terapia.

Este trabalho limitou-se a entrevistar 12 pacientes com DCR e 6 familiares cuidadores
atendidos em uma unidade de HD de um hospital filantropico de uma cidade de Minas Gerais.
Os participantes foram entrevistados logo antes ou logo depois do procedimento de HD, sendo,
portanto, restrito o tempo disponivel para responder as perguntas. Contudo, sugere-se que sejam
realizados novos estudos com maior extensao, com o objetivo de que o familiar e o doente renal
sejam vistos em seu espaco familiar, e nos ambientes de espera dos centros de HD, contribuindo

assim para o enfrentamento externo do tratamento.
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